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Loi du 22 avril 2005 

relative aux droits des malades et a la fin de vie 

Une loi mal connue 
parce que mal expliquee 


Cette loi, trop mal connue 
des professionnels 
de sante et du grand 
public, permet un 
accompagnement global 
du patient et de sa famille ; 
elle preconise la redaction 
de directives anticipees 
et la designation d’une 
personne de confiance 
et favorise une reelle 
collegialite dans les prises 
de decision difficiles. 


Ce qui est nouveau 


La place donnee a I’avis du patient concernant les examens 
et les traitements qui lui sont proposes; s’il n’est plus en 
mesure d’exprimer sa volonte, I’obligation pour le medecin 
de consulter ses directives anticipees s’il en a redigees, 
et la personne de confiance s’il I’a nommee. 

La necessity pour le medecin d’avoir recours a la procedure 
collegiale avant de prendre une decision d’arret ou de limitation 
du traitement pouvant s’apparenter a une obstination 
deraisonnable dans le cas ou le patient ne peut plus exprimer 
sa volonte. 

La possibility sous certaines conditions, d’utiliser des 
traitements qui dans I’intention de soulager la souffrance 
d’un patient en fin de vie risquent d’abreger sa vie (principe 
du double effet). 


L a loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la 
fin de vie, dite loi Leonetti, 1 revet une importance capitale 
pour la prise en charge des malades. Malgre ses implica- 
tions, elle semble encore mal connue du grand public et des pro- 
fessionnels de sante. Cet article presente les resultats d’une 
enquete rmenee dans le cadre d’un travail de these, entre mars et 
juin 2008, aupres des 1 050 medecins generalistes de I’lsere 
repertories dans I’annuaire telephonique du departement. Un 
questionnaire leur a ete adresse afin d’evaluer quelle etait leur 
connaissance de la loi et de determiner quels etaient les meilleurs 
modes d’information possibles. Le taux de reponses de 55,3% 
met en evidence I’interet suscite par un tel sujet, et I’implication 
des medecins generalistes aupres de leurs patients en fin de vie. 

Ce que dit la loi* 

La loi fixe pour les professionnels de sante : 

- le droit d’interrompre ou de ne pas entreprendre des traite- 
ments juges « inutiles, disproportionnes ou n’ayant d’autre effet 
que le maintien artificiel de la vie » (art. 1 et 9) ; 

- le devoir de respecter la volonte de la personne de refuser un 
traitement (art. 3, 6 et 7) ; 

- la possibility d’utiliser des traitements qui, dans I’intention de 
soulager la souffrance, risquent d’abreger la vie (art. 2) dans les 
conditions suivantes: 

• le patient (sauf si celui-ci a souhaite ne pas etre informe de son 
etat conformement a la loi de 2002 sur les droits des patients) ou 
ses representants sont informes, 

• cela est clairement inscrit dans le dossier medical, 

• I’intention est de soulager la souffrance selon les recommanda- 
tions de bonnes pratiques et non de provoquer la mort ; 

- le devoir de sauvegarder dans tous les cas la dignite du patient 
et d’assurer la quality de sa fin de vie en maintenant la continuity 
des soins et I’accompagnement de la personne (art. 1 , 4, 6 et 9). 


* Equipe mobile de soins palliatifs et de coordination en soins de support, 

CHU de Grenoble, 38043 Grenoble Cedex 09 ; 

** Departement douleurs, soins palliatifs, CHU de Besangon, hopital Jean Minjoz, 
25000 Besangon. caro_bolze@hotmail.fr 
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La loi precise pour les patients : 

- les conditions de redaction de directives anticipees; elles sont 
resumees dans I’encadre ci-contre. Les directives anticipees 
expriment les souhaits du patient relatifs a sa fin de vie. Creees 
par la loi du 22 avril 2005, leurs conditions duplication ont ete 
precisees par le decret n° 2006-1 1 9 du 6 fevrier 2006 ; 

- le role de la personne de confiance definie dans la loi du 4 mars 
2002 ; ce peut etre un parent, un proche, ou meme le medecin trai- 
tant. Son role est d’exprimer les volontes du patient relatives a la fin de 
vie, au cas ou celui-ci ne serait plus en mesure de le faire (encadre 2). 
Elle peut egalement, si le patient le desire, I’accompagner dans ses 
demarches et ses decisions. Elle doit etre designee par ecrit. 

La loi fixe les conditions duplication d’une limitation ou d’un arret de 
traitement: 

Elle distingue deux situations: celle ou le malade est capable 
d’exprimer sa volonte et celle ou il n’en est pas capable (art. 5) 
[v. Pour la pratique, page 772]. 

Elle definit le recours a une procedure collegiale dans les situations 
ou le malade n’est pas en mesure d’exprimer sa volonte: avant de 
prendre une decision de limitation ou d ’arret de traitement pouvant 
s’apparenter a une obstination deraisonnable, le medecin doit avoir 
une concertation avec I’equipe de soins, si elle existe, et obtenir 
I’avis motive d’au moins un autre medecin, appele en qualite de 
consultant. II ne doit exister aucun lien de nature hierarchique entre 
le medecin en charge du patient et le consultant. L’avis motive d’un 
deuxieme consultant est demande par ces medecins si I’un d’eux 
I’estime utile (decret d’application n° 2006-120 du 6 fevrier 2006 
modifiant article 37 du code de deontologie medicale). 

Que savent les medecins generalistes 
de la loi Leonetti ? 

Dans le departement de I’lsere, 581 medecins sur les 1 050 
sollicites (55,3 %) ont repondu a I’enquete. 2 Parmi ceux-ci, 
presque un quart (22,8 %) n’avait jamais entendu parler de la loi 
Leonetti. 

Lors de I’autoevaluation de leurs connaissances a I’aide de 
I’echelle visuelle analogique, un medecin sur deux (54,6 %) eva- 
luait ses connaissances entre 0 et 2,5 sur 10, et un medecin sur 
quatre (22,8 %) les evaluait entre 2,5 et 5, la valeur 0 signifiant « je 
ne connais pas du tout la loi » et la valeur 1 0 « je connais parfaite- 


* Ce chapitre est inspire d’un ecrit collectif realise par le groupe de travail 
« diffusion de la demarche palliative » du Comite national de suivi du deve- 
loppement des soins palliatifs - ministere de la Sante: Regis Aubry (coordinateur), 
Frangoise Bauchetet, Etienne Berard, Jean-Michel Boles, Philippe Casassus, 
Sophie Crozier, Marie de Hennezel, Jean-Yves Delattre, Henry Delbecque, Bernard 
Devalois, Bernard Epardeau, Edouard Ferrand, Catherine Dupre Goudable, Frangois 
Goldwasser, Marie-Pierre Hervy, Godefroy Hirsch, Philippe Hubert, Gilbert Leblanc, 
Philippe Leconte, Aude Le Divenah, Paulette le Lann, Gerard Leveaux, Michele Levy- 
Soussan, Thierry Marmet, Elisabeth Orvoen, Corine Pelluchon, Anne Prud’homme, 
Louis Puybasset, Laurent Storme, Agnes Sue, Christophe Tremoureux. 


i. Les directives 
anticipees selon la loi 

Les directives anticipees sont un document ecrit, date et signe par 
leur auteur qui peut, a tout moment, etre modifie. Leur duree de 
validite est de trois ans. Lorsqu’il envisage de prendre une decision 
de limitation ou d’arret de traitement, le medecin s’enquiert de 
I’existence eventuelle de celles-ci aupres de la personne de 
confiance, si elle est designee, de la famille ou, a defaut, des 
proches ou, le cas echeant, aupres du medecin traitant de la 
personne malade ou du medecin qui la lui a adressee. 

« Toute personne majeure peut rediger des directives anticipees 
pour le cas ou elle serait un jour hors d’etat d’exprimer sa volonte. 
Ces directives anticipees indiquent les souhaits de la personne 
relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou 
de i’ arret de traitement. Elles sont revocables a tout moment. 

A condition qu’elles aient ete etablies moins de trois ans avant 
I’etat d’inconscience de la personne, le medecin en tient compte 
pour toute decision d’investigation, d’intervention ou de traitement 
la concernant. » (art. 7) 


merit la loi ». La mediane des connaissances estimees est 
basse, a 2. 

Apres ces questions preliminaires, un questionnaire a choix 
multiple permettait d’evaluer de maniere plus objective les 
connaissances des medecins; 20 items etaient proposes, se 
rapportant aux differents aspects de la loi. A travers les reponses 
obtenues, nous avons pu constater que : 

- 75 % des reponses obtenaient un pourcentage d’erreurs infe- 
rieur a 25 %, ce qui peut sembler tres positif ; 

- les questions ayant le plus pose probleme se rapportaient a 
des points majeurs de la loi. 

Ainsi, la necessity d’inscrire dans le dossier medical la decision 
d’utiliser un traitement risquant d’abreger la vie chez un patient 
en phase terminale soulevait 56,3 % d’erreurs. La personne de 
confiance semblait mal connue : 42,2 % des medecins pensaient 
que e’etait obligatoirement un membre de la famille, et autant ne 
savaient pas qu’elle devait etre designee par ecrit. La necessity 
de recourir a une procedure collegiale lors de I’arret d’un traite- 
ment chez un patient en phase avancee d’une maladie grave et 
incurable hors d’etat d’exprimer sa volonte n’etait pas acquise: 
29,4 % des medecins ne connaissaient pas cette obligation. 
Enfin, les directives anticipees posaient probleme, a la fois dans 
leur definition (question evitee par 8 % des medecins) et dans 
leurs modalites d’application : 34,4 % des medecins ne savaient 
pas qu’elles etaient revocables a tout moment. 
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Une des difficultes mises en evidence reside dans la definition et 
la mise en place des decisions collegiales. En effet, 66,8 % des 
medecins generalistes interroges consideraient comme realisable 
I’organisation d’une decision collegiale a domicile. Cependant, 
nous avons vu que 29,4 % ne la jugeaient pas necessaire dans les 
conditions definies par la loi. Se pose done la question de la defini- 
tion de la decision collegiale pour ces medecins generalistes. Dis- 
cuter par telephone, en particulier avec I’infirmiere, de la prise en 
charge du patient est couramment realise. Reunir I’ensemble des 
acteurs de sante ainsi qu’un medecin independant, si son avis est 
necessaire, est beaucoup plus difficile en pratique de ville. Parmi 
les 31 ,5 % de medecins qui jugeaient ces reunions impossibles, 
I’obstacle principal cite etait le manque de temps. Vient ensuite le 
probleme de la remuneration, encore trop rarement possible. 

En ce qui concerne les moyens d’information ayant permis aux 
medecins d’entendre parler de la loi, les journaux grand public 
tiennent la premiere place, loin devant les cours et les seminaires 
de formation medicale continue (FMC). Les reponses sont trans- 
crites dans la figure 1 . 

Les generalistes interroges sur le mode d’information qui leur 
semblait le plus adapte pour connaTtre la loi avaient choisi avant 
tout la FMC (fig. 2). 

Discussion 

Malgre la mediatisation des differentes affaires liees a I’eutha- 
nasie ou au suicide assiste, malgre les debats publics et la 
confrontation directe dans leur pratique, on constate done que 
les medecins generalistes connaissent encore peu la loi du 
22 avril 2005. Leurs connaissances ethiques et deontologiques 
leur permettent le plus souvent d’accorder leurs pratiques a la loi 
sans le savoir, mais les points plus precis sont meconnus. L’infor- 
mation sur la loi ne s’est pas faite ou tres peu, meme si une bro- 
chure d’information succincte a ete diffusee par I’lnpes (Institut 
national de prevention et d’education pour la sante). 3 


2. La personne 
de confiance selon la loi 

Si le patient ne peut exprimer sa volonte, le medecin doit s’informer de 
I’existence d’une personne de confiance et la consulter afin de I’interroger 
sur les souhaits eventuellement exprimes auparavant par le patient. 

« Lorsqu’une personne, en phase avancee ou terminale d’une affection 
grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, et hors d’etat d’exprimer 
sa volonte, a designe une personne de confiance en application de 
/’article L 1111-6, 1 ’avis de cette derniere, saufurgence ou 
impossibilite, prevaut sur tout autre avis non medical, a I’ exclusion des 
directives anticipees, dans les decisions d’investigation, d’intervention 
ou de traitement prises par le medecin. » (art. 8) 


Pourtant, le role du generaliste est fondamental dans le 
domaine de la fin de vie. 4 Comme I’ont souligne les nombreux 
rapports sur le sujet, le quart de la population decede encore 
a domicile. Or, par son experience au quotidien d’une prise en 
charge globale du patient, 5 prenant en compte le contexte social 
et familial, 6 le generaliste est bien place pour comprendre la 
demarche palliative. II est en premiere ligne pour informer et 
accompagner les patients qui le souhaitent. 

Quel est le role plus specifique du generaliste vis-a-vis de ses 
patients, concernant cette loi? Trois elements se detachent: la 
personne de confiance, la redaction des directives anticipees et 
la mise en place de la collegialite. 

La personne de confiance 

Comme le souligne J. Leonetti dans son rapport d’information 
du 28 novembre 2008, le role de la personne de confiance est 
mal compris: 

« La fonction de la personne de confiance semble tout aussi 
mal comprise que I’est celle des directives anticipees (Le proche 
ne se substitue pas a la volonte du patient inconscient; son avis 
ne s’ impose pas au medecin traitant). Dans le cadre de la loi du 
22 avril 2005, la personne de confiance est seulement habilitee a 
donner un avis au medecin et a exiger de lui une information 
quand une reflexion collegiale portant sur une limitation ou un 
arret de traitement est engagee. » 7 

Le medecin generaliste doit expliquer au patient et a la per- 
sonne designee le role qu’elle aura a jouer si necessaire, en expli- 
quant les enjeux (le respect des souhaits et de la volonte que la 
personne malade n’est plus en capacity d’exprimer) et les limites 
(la decision finale reste bien medicale). II s’assure que la per- 
sonne a bien compris son role et qu’elle est en mesure de I’assu- 
mer. La designation devant etre faite par ecrit, le medecin peut 
aider a la redaction du document. 

Les directives anticipees 

Le medecin generaliste a un role majeur a jouer en ce qui 
concerne les directives anticipees, lui dont le suivi des patients 
s’inscrit dans la duree et qui a pu creer le climat de confiance ade- 
quat dans ce que Paul Ricoeur appelle le pacte de soins. 8 II peut 
proposer leur redaction, les conserver si le patient le souhaite, et 
les transmettre si necessaire. II est done urgent, pour parvenir a 
mettre en place cette disposition de la loi, de s’appuyer sur les 
generalistes en leur donnant les outils pour remplir cette mission. 
En particulier, les medecins doivent etre bien conscients des 
limites de ces directives anticipees: leur valeur reste consultative, 
et la prudence doit toujours etre de mise dans leur interpretation. 
La position prise par une personne dans le passe peut en effet ne 
plus correspondre a sa volonte au moment ou se pose la question 
d’un arret therapeutique. 9 ’ 10 Aborder un sujet aussi delicat que 
celui des directives anticipees impose de parler de la fin de la vie, 
de la possibility pour la personne de ne plus pouvoir exprimer sa 
volonte; cela necessite une connaissance de la personne, une 
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Par quels moyens avez-vous entendu parler de la loi ? 
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FIGURE 1 


Distribution des moyens d’information cites par les medecins generalistes. 
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FIGURE 2 


Distribution des moyens d’information souhaites par les medecins generalistes. FMC : formation medicale continue. 


relation de confiance et une capacite relationnelle que le medecin 
traitant possede souvent. 

Au-dela des difficultes qu’elles soulevent, les directives antici- 
pees sont aussi un atout pour le patient et pour le medecin. Le 
patient a, par leur intermediaire, I’occasion de preparer sa fin de 
vie, de garder un controle sur son histoire s’il le desire. 11 

Le medecin, quant a lui, va pouvoir s’appuyer sur elles pour 
justifier aupres de la famille une decision qu’il juge necessaire, en 
particulier pour la limitation de traitement. Elles peuvent etre une 
aide dans le cas ou les families sont divisees ou ne comprennent 
pas la demarche. 12 

La discussion collegiale 

Elle s’impose dans le cadre des decisions difficiles, lorsque le 
patient est inconscient. Pour les situations courantes de mede- 
cine de ville, la concertation simple entre les intervenants, parfois 
par telephone, reste evidemment suffisante. 


Son objectif est de favoriser une reflexion construite, la plus 
objective possible, qui puisse etre inscrite dans le dossier. Elle 
assure ainsi une certaine securite pour le patient, et plus de clarte 
et de communication entre les differents intervenants. 

Le medecin generaliste n’est desormais plus seul face a son 
patient et face a la complexite de certaines situations, ce que cer- 
tains deploraient. Une veritable prise en charge globale implique 
une plurality d’ intervenants. 

On peut regretter que la remuneration de ce temps de concer- 
tation pluridisciplinaire ne se fasse actuellement que dans le 
cadre de certains reseaux de soins palliatifs. Dans Particle 5 
de la loi n° 99-477 du 9 juin 1 999 visant a garantir le droit a I’ac- 
ces aux soins palliatifs, il etait prevu d’inserer, dans le code 
de la Securite sociale, un article L. 162-1-10 ainsi redige: 
« Art. L. 162-1-10. - Des conditions particulieres d’exercice des 
professionnels de sante exergant a titre liberal ou qui sont salaries 
des centres de sante sont raises en oeuvre pour delivrer des soins 


TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN 


LA REVUE DU PRATICIEN VOL 59 

20 juin 2009 


771 






Monographie 


SOINS PALLIATIFS LOI DU 22 AVRIL 2005 


palliatifs a domicile. Ces conditions peuvent porter sur des 
modes de remuneration particuliers autres que le paiement a 
I’acte et sur le paiement direct des professionnels par les orga- 
nismes d’ assurance maladie. Un contrat, conforme a un contrat 
type, portant sur ces conditions d’exercice est conclu entre les 
professionnels ou les centres de sante et les organismes d’assu- 
rance maladie. Un decret en Conseil d’Etat determine les moda- 


POUR LA PRATIQUE 

Quatre situations se presenter^ pour le clinicien, selon que 
le patient est capable d’exprimer sa volonte ou non, et selon 
son etat de sante : 

Le patient est considere 
comme capable d’exprimer sa volonte* 

• II peut refuser tout traitement. 

• Le medecin a I’obligation de respecter ce refus. 

II est en phase avancee ou terminate d’une affection grave 
et incurable, quelle qu’en soit la cause, « le medecin respecte 
sa volonte apres l' avoir informe des consequences de son 
choix » (art. 6). 

1. Le patient n’est pas dans cette situation, le medecin doit: 

- informer le patient et s’assurer qu’il a compris les 
consequences de sa decision ; 

- tenter de le convaincre du maintien du traitement juge 
pertinent; 

- si besoin est, faire appel a un collegue pour d’autres 
explications. 

2. Si le malade reitere sa demande apres un delai raisonnable, 
la decision motivee doit etre inscrite dans le dossier du patient 
et mise en oeuvre en assurant une demarche palliative (art. 4). 

Le patient 

est hors d’etat d’exprimer sa volonte 

1 . Si le patient est en phase avancee ou terminale 
d’une affection grave et incurable. 

2. Ou s’il est en situation de maintien artificiel en vie. 

Le medecin peut limiter ou arreter un traitement inutile, 
disproportionne ou n’ayant d’autre objet que la seule 
prolongation artificielle de la vie. II doit pour cela: 

- respecter la procedure collegiale ; 

- rechercher et prendre en compte les directives anticipees 
eventuelles; 

- recueillir I’avis de la personne de confiance (si elle a ete 
designee) ou a defaut de la famille ou de ses proches. 

La decision motivee est inscrite dans le dossier du patient 
(art. 9) 


la loi ne precise pas ce que signifie « patient considere comme capable 
d’exprimer sa volonte »; I’appreciation de cette capacite reste de I’ordre 
de la responsabilite medicale, dans le cadre du dialogue medecin-malade. 


lites d’application du present article et etablit le contrat type. » Ce 
decret, non applicable en I’etat, n’a malheureusement pas pu 
evolueret etre valide. 

Conclusion 

Les resultats de I’etude realisee en Isere montrent que les 
connaissances des medecins generalistes concernant la loi du 
22 avril 2005 sur les droits des malades et la fin de vie sont 
incompletes, avec une diffusion de documents adaptes encore 
insuffisante. Ces donnees sont probablement representatives de 
la France. Comment connartre et appliquer une loi qui n’a pas ete 
suffisamment presentee et expliquee? Des efforts restent done a 
fournir, quatre ans apres le vote de la loi, pour que les change- 
ments importants introduits puissent etre mis en oeuvre, et la 
prise en charge a domicile des patients en fin de vie amelioree. La 
diffusion prochaine de documents par I’lnpes et la campagne de 
communication grand public sur les soins palliatifs devraient 
contribuer a ameliorer les pratiques. • 


Les auteurs declarent ne pas avoir de conflit d’interets concernant les donnees publiees 
dans cet article. 


summary April 22 nd , 2005 law about patients’ rights and end of life: 
not a well known law due to poor communication 

The law number 2005-370 of April 22, 2005, or “Leonetti law”, is a very important law for 
patients’ rights and management of the end of life. In spite of its importance, it seems to remain 
largely unknown to ordinary citizen and even health professionals. In this study, we evaluated 
the knowledge of this law among general practitioners from Isere (France), and looked at the 
best communication mode to channel information about the law. The analysis of the content of 
the 581 answers out of 1 050 sent questionnaires (55,3%) confirms the poor knowledge about 
the law. General practitioners went through a self-evaluation about their knowledge: they 
estimate they had a rather low knowledge, with a median at 2 over 10. 23% had never heard 
about the law. Paradoxically, the objective evaluation of their knowledge gives more positive 
results (below 56,3% per question). Plowever, their mistakes deal with important points of the 
law: traceability of decisions, trusted person, value of advanced directives, and collegial medical 
procedure. In addition to accompanying the patient and his family, the role of the general 
practitioner in respect to this law lies more specifically in helping patients who want to draft 
early directives or to designate a trusted person. In primary care, tough decisions concerning 
withholding or withdrawal of treatments should be made collaboratively. 

resume Loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la 
fin de vie : une loi mal connue parce que mal expliquee 

La loi du 22 avril 2005, dite loi Leonetti, est primordiale pour I’avancee des droits des malades 
et la prise en charge des patients en fin de vie. Malgre son importance, elle semble etre peu 
connue du public et des professionnels. Un questionnaire a permis d’evaluer la connaissance 
de cette loi par les medecins generalistes de I’lsere, ainsi que le mode de communication qu’ils 
expriment comme adapte pour les former. L’analyse du contenu des 581 reponses sur les 
1 050 questionnaires envoyes (soit 55,3 %) confirme le manque de connaissance de la loi. Le 
niveau des connaissances evalue de maniere subjective par auto-appreciation est faible 
(mediane 2 sur 10) ; 23 % des generalistes ayant repondu n’ont jamais entendu parler de cette 
loi. Paradoxalement, revaluation objective des connaissances montre des resultats generaux 
plutot positifs (56,3 % d’erreurs au maximum pour une des questions posees). Les erreurs 
portent cependant sur des points importants : tragabilite des decisions, personne de confiance, 
valeur des directives anticipees, et dans une moindre mesure, pratiques collegiales. En plus de 
I’accompagnement global du patient et de la famille, le role plus specifique du medecin 
generaliste concernant cette loi est de guider les patients qui desirent rediger des directives 
anticipees et designer une personne de confiance. Une reelle collegialite doit egalement pouvoir 
etre mise en place en ville, dans les prises de decision difficiles. 
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Regardez dans la videotheque de I’espace multimedia de notre site Internet 

le film de L’indispensable evaluation 

du deficit musculaire dans le Guillain-Barre 


t 'indispensable Evaluation du deficit musculaire dans la O 

uillaln-Barr* m 


(Film realise dans le service de reanimation et unite de ventilation 
a domicile, hopital Raymond Poincare, AP-HP, Garches) 
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